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1. Artsen voor Verstandelijk Gehandicapten (AVG’s) betrekken wettelijk vertegenwoordigers 
intensief bij het proces van beslissen rond het levenseinde en geven hen de rol om de 
kwaliteit van leven van hun naaste met een verstandelijke beperking te beoordelen. Om 
tot een goede beslissing te komen dienen de AVG’s ook zelf een mening te hebben over 
die kwaliteit van leven, deze mening te laten meewegen en te bespreken met de wettelijk 
vertegenwoordigers (dit proefschrift). 
2. Naasten van mensen met een verstandelijke beperking voelen zich zeer verantwoordelijk 
voor het proces van beslissen rond het levenseinde. Zij willen graag steun van de dokter. 
Het beslisproces wordt beter als rollen en verantwoordelijkheden duidelijker beschreven 
zijn en deelnemers elkaar tijdig en regelmatig spreken (dit proefschrift). 
3. Verzorgenden van mensen met een verstandelijke beperking, voelen zich erg verantwoor-
delijk voor de zorg rond het levenseinde van “hun” cliënten. Hoewel zij geen formele posi-
tie hebben bij beslissingen rond het levenseinde, hebben zij terdege invloed en dienen zij 
uiterst serieus genomen te worden (dit proefschrift). 
4. Het afspreken van Niet Reanimeren wordt door AVG’s vooral gedaan op medische gron-
den. Voor de familie is het lijden van hun naaste aan ernstige gedragsproblemen regelma-
tig een reden om afspraken te willen maken over Niet Reanimeren (dit proefschrift). 
5. AVG’s zullen de komende jaren steeds meer buiten de instellingen gaan samenwerken 
met de 1e en 2e lijn om zorg te verlenen aan al diegenen met een verstandelijke beperking 
die ouder worden en nog bij familie of in kleine voorzieningen wonen. 
6. AVG’s zijn de dokters bij uitstek voor personalised care omdat ze gewend zijn aan het 
dagelijks afwegen van de belasting van diagnostiek en behandeling enerzijds en de zinvol-
heid en het nut voor de individuele patiënt anderzijds.  
7. Een instelling voor mensen met een verstandelijke beperking op loopafstand van een UMC 
is ideaal voor het verweven van zorg met onderwijs en met het doen van weten-
schappelijk onderzoek. 
8. Voor familieleden van mensen met een verstandelijke beperking is het beslissen voor hun 
naaste een taak voor het leven.  
9. Kwalitatief onderzoek is spannend omdat het gaat over het beschrijven van de werkelijk-
heid en is noodzakelijk omdat deze werkelijkheid niet altijd in maat en getal kan worden 
uitgedrukt. 
10. Dokters die beslissingen rond het levenseinde overlaten aan familie lopen weg voor hun 
eigen verantwoordelijkheid. 
 
Annemieke Wagemans, 28 november 2013 
